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ducación para la salud
nfermedades crónicas
r  e  s  u  m  e  n
Objetivo:  Describir  la  situación  actual  de las  iniciativas  de  apoyo  al  autocuidado  en  Espan˜a.
Métodos:  Estudio  descriptivo  de iniciativas  desarrolladas  en  Espan˜a  de apoyo  al autocuidado  desde  la
perspectiva  del  paciente  como  experto.  En octubre  de 2010  se  consultaron  las  bases  de datos  PubMed,
SCIELO  e IME  empleando  las palabras  clave  «paciente  experto»,  «paciente  activo»  y «apoyo  al autocuidado»,
y  páginas  web  mediante  motores  de búsqueda  en  Internet  con  las  mismas  palabras  clave.  De  las  iniciativas
encontradas  se seleccionaron  aquellas  con  mayor  desarrollo  y  continuidad,  enfoque  de  paciente  experto
(con  un  rol activo),  y  formato  y  metodología  sistematizados.  Se  disen˜ó  un  cuestionario  que  fue  enviado
a  los  responsables  de  las  iniciativas  seleccionadas  en el  último  trimestre  de  2010  y  actualizado  entre
agosto  y septiembre  de  2012.  Posteriormente  se visitaron  las  páginas  web para  revisar  el  contenido  y  la
presencia  en  las  redes  sociales.
Resultados:  Se identiﬁcaron  siete  iniciativas  en  las  comunidades  autónomas  de  Murcia,  Andalucía,  Galicia,
Castilla-La  Mancha,  Euskadi  y  Catalun˜a,  con  diferentes  metodologías,  formatos  y sistemas  de  evaluación.
Conclusiones:  En  Espan˜a  se observa  un  creciente  interés  por el  desarrollo  de  programas  de  educación  para
el autocuidado,  pero  su alcance  es  limitado  y su  impacto  poco  conocido,  salvo  en  términos  de  satisfacción
de  los  pacientes.  Son  necesarios  estudios  de  evaluación  de  resultados  para  conocer  su  impacto  en  nuestro
medio,  así  como  estudios  de  implementación  que favorezcan  la introducción  en  la  práctica  asistencial  de
estas  iniciativas  de  activación  del paciente.
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a  b  s  t  r  a  c  t
Objective:  To  describe  the  current  situation  of  self-management  initiatives  in Spain.
Methods:  We  performed  a descriptive  study  of self-management  support  initiatives  in  Spain  from  the
perspective  of the patient  as  expert.  Three  databases  were  searched  in  October  2010  (Pubmed,  Scienti-
ﬁc  Electronic  Library  Online  [SCIELO]  and  Indice  Médico  Espan˜ol  [IME]),  using  the  following  Keywords
«paciente  experto»  (expert  patient),  «paciente  activo»  (active  patient)  and  «apoyo al  autocuidado» (self-
management  support).  Web  sites  were  also  consulted,  using  the  same  key  words.  Of  the  initiatives
found,  we  selected  those  with  the  most  advanced  development  and continuity,  using  the perspective
of  the  expert  patient  (in  which  patients  have  an  active  role)  and  with  a systematic  format  and  methodo-
logy.  A questionnaire  was  designed  and  was  sent  to the  heads  of the  selected  initiatives  in the  last  quarter
of 2010.  To update  the information,  the questionnaire  was  sent  again  between  August  and September,
2012.  Subsequently,  the web sites  were visited  to review  their  contents  and  presence  in  social  networks.
Results:  Seven  initiatives  were  identiﬁed  in  the  autonomous  regions  of Murcia,  Andalusia,  Galicia,  Castile-
La  Mancha,  Basque  Country,  and  Catalonia.  These  initiatives  used  distinct  methodologies,  formats  and
assessment  systems.
Conclusions:  In Spain,  there  is increasing  interest  in the  development  of self-management  support  pro-
grams,  although  their  scope  is  limited  and  their  impact  is mostly  unknown,  except  for patient  satisfaction.
There  is a  need  for studies  on  results  assessment  to identify  the  impact  of  these  initiatives  in  our  set-
ting,  as well  as  for studies  on  their  implementation  to  encourage  the  introduction  of  patient  activation
initiatives  in routine  clinical  practice.∗ Autora para correspondencia.
Correo electrónico: crodriguez@bioef.org (C. Rodríguez-Pereira).
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Introducción
Las mejores condiciones de vida y el desarrollo de la salud
pública y de la atención sanitaria han producido un cambio demo-
gráﬁco y epidemiológico en la población, que se traduce en un
aumento de la esperanza de vida y de la prevalencia de las
enfermedades crónicas y la multimorbilidad. Este cambio plantea la
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ecesidad de generar nuevos modelos organizativos y de provisión
e servicios, en los cuales los pacientes asuman mayor responsabi-
idad y sean más  activos en el cuidado de su salud. Existen modelos
e referencia, como el Chronic Care Model1 y el Innovative Care for
hronic Conditions2 de la Organización Mundial de la Salud, en los
ue el apoyo al autocuidado es una de las dimensiones relevan-
es y se constituye como una de las vías a trabajar con el objetivo
e mejorar la capacidad de las personas con enfermedades cróni-
as, y de satisfacer, en mayor medida y de forma más  efectiva, sus
ecesidades asistenciales.
El autocuidado puede deﬁnirse como el conjunto de tareas
ue lleva a cabo el paciente en el manejo de su enfermedad cró-
ica, incluyendo aspectos médicos, de conducta y emocionales3.
ara lograr este objetivo se desarrollan diversas estrategias de
poyo al autocuidado, que tratan de proporcionar sistemática-
ente educación e intervenciones de apoyo que incrementen la
ptitud y la conﬁanza del paciente a la hora de controlar su enferme-
ad. En general son programas multidisciplinarios, directamente
elacionados con la educación sanitaria y con el concepto de empo-
eramiento, entendido éste como el proceso por el cual las personas
ogran un mayor control sobre las decisiones y acciones que
fectan a su salud4, y pasan de ser un receptor pasivo de atención
anitaria a un agente activo en su propio cuidado5.
Dentro del conjunto de iniciativas de educación para el auto-
uidado, ocupan un lugar especial los denominados programas de
paciente experto», en los que los formadores son, a su vez, pacien-
es con condiciones crónicas similares a las de aquellos que reciben
a formación, y pueden ejercer como modelos de rol6.
En los últimos an˜os se han desarrollado numerosos programas
n diferentes países. El Chronic Disease Self-Management Program
CDSMP)7, desarrollado en la década de 1980 en la Universidad de
tanford, es el enfoque estructurado más  utilizado y que cuenta con
ayor evidencia de su efectividad. También existen iniciativas en
tros países, como el Expert Patients Programme8, iniciativa guber-
amental puesta en marcha en Inglaterra desde 2002 con el objetivo
e proporcionar y evaluar el apoyo a la autogestión a gran escala;
l proyecto, también inglés, Co-Creating Health9, que combina la
mpartición de cursos de autogestión para pacientes, formación
specíﬁca para médicos y procesos de mejora de servicios; o los pro-
ramas desarrollados en Australia (Programa Flinders10), Canadá11
 Dinamarca (Lae at leve med  kronisk sygdom12). En muchos casos
stos programas surgen de iniciativas gubernamentales, o están
poyados por ellas, en un intento de reorientación del modelo de
tención sanitaria inspirado en el Chronic Care Model.
Los programas de apoyo al autocuidado se presentan como una
e las vías para llevar a cabo el cambio del modelo paternalista a
tro en el cual los ciudadanos reciban más  información sobre su
alud (hecho que está acorde con la demanda de las personas, evi-
enciada por un aumento de las consultas en Internet sobre temas
e salud13) y más  herramientas que les permitan un afrontamiento
ctivo de sus procesos de enfermedad. El objetivo del presente
rabajo es describir la situación actual en Espan˜a de este tipo de
niciativas de apoyo al autocuidado.
étodos
Disen˜o del estudio: se realizó un estudio descriptivo de las
diferentes iniciativas desarrolladas en Espan˜a de apoyo al auto-
cuidado desde la perspectiva del paciente como experto.
Estrategia de búsqueda: inicialmente se realizó una búsqueda
bibliográﬁca en la literatura cientíﬁca. Se consultaron bases de
datos internacionales, como PubMed y SCIELO, y nacionales como
IME, empleando las palabras clave «paciente experto», «paciente
activo» y «apoyo al autocuidado». Posteriormente, se llevó a
cabo una búsqueda de documentos y páginas web  medianteit. 2013;27(4):332–337 333
motores de búsqueda en Internet empleando las mismas palabras
clave.
• Selección de las iniciativas: se establecieron como criterios de
inclusión que se trate de programas de educación para el autocui-
dado con enfoque de paciente experto, que tuvieran continuidad
temporal, y que su formato y metodología fueran estructurados.
• Envío de cuestionarios: se disen˜ó un cuestionario que incluía el
nombre de la iniciativa, la comunidad autónoma, la descripción
de la iniciativa, los objetivos, el número de pacientes formados
por an˜o, si se emplea la metodología de Stanford o no, el for-
mato de los cursos (número de sesiones formativas por curso,
duración de cada sesión, media de asistentes por curso, presen-
cial/online), las enfermedades para las que se desarrollan cursos,
los métodos de evaluación empleados, las publicaciones realiza-
das y la página web  de referencia. Este cuestionario se envió a los
responsables de las iniciativas seleccionadas en el último trimes-
tre de 2010, y nuevamente entre agosto y septiembre de 2012
para su actualización. El porcentaje de respuestas fue del 100%.
En aquellas iniciativas que tienen página web, ésta se revisó para
extraer los contenidos web  de que disponen y su presencia en las
redes sociales.
Resultados
Se identiﬁcaron siete iniciativas de programas de educación para
el autocuidado con un grado de desarrollo apreciable: una en las
comunidades autónomas de Murcia, Andalucía, Euskadi, Galicia y
Castilla-La Mancha, y dos en Catalun˜a. En la tabla 1 se resume la
información recopilada.
Dentro de estas iniciativas se diferencian dos grupos: 1) las
que se centran en programas estructurados de paciente experto,
empleando mayoritariamente la metodología de la Universidad de
Stanford o adaptaciones de ella, como por ejemplo Paciente Activo-
Paziente Bizia de Euskadi o la Universidad de Pacientes de Catalun˜a,
y 2) iniciativas como la Escuela de Pacientes de Andalucía o la Escola
Galega de Saúde para Ciudadáns, que incluyen toda una serie de
actividades de cursos, talleres y foros, con diversidad de enfoques
y métodos, y que tienen en cuenta aspectos más amplios, como la
seguridad del paciente, los cuidados del cuidador o la prevención
de enfermedades.
Seis de las iniciativas disponen de página web, donde puede
encontrarse información, documentación, vídeos, foros, aulas vir-
tuales e incluso teleformación, y también se encuentran presentes
en las redes sociales (tabla 2).
El sistema de evaluación se centra principalmente en la satis-
facción de los participantes. Así, la Escuela Andaluza de Pacientes
recoge la visión de los asistentes, ideas de mejora y variables como
los conocimientos adquiridos, la calidad de vida y la utilización y
la satisfacción con los recursos sanitarios, evaluando también las
habilidades de los formadores. En el caso del Programa Paciente
Experto de Murcia, se ha desarrollado una plataforma web  en la cual,
por un lado, pacientes y familiares, y por otro, cuidadores y profesio-
nales, pueden exponer sus opiniones y testimonios. La Universidad
de Pacientes de Barcelona realiza encuestas de satisfacción, que
indican que más  del 90% de los asistentes recomendarían el curso
a otros pacientes. La Escola Galega de Saúde para Ciudadáns eva-
lúa la satisfacción según tres aspectos: conocimientos adquiridos,
aplicabilidad de lo aprendido y caliﬁcación de los docentes.
El Programa Pacient Expert del Institut Català de la Salut rea-
liza evaluaciones cualitativas y cuantitativas durante el desarrollo
del programa, al ﬁnalizar y a los 6 y 12 meses, sobre aspectos
como los conocimientos adquiridos, el cambio en los hábitos y
estilos de vida, el grado de autocuidado y de satisfacción de los
participantes, y la utilización de los servicios asistenciales relacio-















Características de las principales iniciativas de educación para el autocuidado
Nombre An˜o de inicio Organismo Alcance Metodología Formato Enfermedades
Escuela de Pacientes de
Andalucía
2008 Consejería de Salud de
la Junta de Andalucía
7000 pacientes, 600
pacientes formadores
Método de la Escuela
Andaluza de Salud
Pública
2 sesiones virtuales y 2 presenciales. 20
pacientes por curso. Cursos para pacientes,
cuidadores y formadores
Fibromialgia, cáncer de mama, cáncer de
colon, asma infantil, diabetes I  y II, EPOC,
cuidados paliativos, insuﬁciencia cardiaca
Pacient  Expert,  Institut
Catalá de la Salut
2006 Institut Català de la
Salut
1796 pacientes Basado en experiencias
desarrolladas en Gran
Bretan˜a
9 sesiones de 90 min  en 2 meses y medio
(30 min  teoría y 1 h práctica). Un paciente
experto por cada 12 participantes
Insuﬁciencia cardiaca, EPOC, tratamiento






2200 pacientes Hasta 2009 método
Stanford, luego
adaptación
Curso de 15 h, sesiones semanales de 2,30
h durante 6 semanas. 20 alumnos por curso
y  2 pacientes expertos. 39 aulas virtuales
Obesidad, sobrepeso y enfermedades
derivadas (hipertensión arterial, diabetes
mellitus, artrosis), depresión y ansiedad,







359 pacientes Universidad de
Stanford
1 sesión de 2,30 h a la semana durante 6
semanas. Formato presencial. 15 pacientes
por sesión. También cursos para
profesionales
Enfermedades crónicas, cáncer de mama,
cáncer colorrectal, obesidad y trastornos
de la conducta alimentaria
Escola  Galega de Saúde
para Ciudadáns,
Galicia
2009 Servizo Galego de
Saúde, SERGAS
6543 pacientes Adaptación de
Universidad de
Stanford
Curso de paciente activo de 4 h, media de
20 asistentes. Curso de paciente experto,
16 h presenciales y una sesión online,
media de 25 asistentes. Cursos para
pacientes, cuidadores y población general
Enfermedades crónicas, diabetes, asma,
cáncer, EPOC, enfermedades cardiacas,
neurológicas, degenerativas,
reumatológicas, mentales, digestivas,
trastornos de la alimentación, celiaquía,
receptores de trasplantes, cuidados
paliativos, pacientes en anticoagulación,
ﬁbromialgia, TDAH
Paziente  Bizia-Paciente
Activo,  País Vasco
2010 Osakidetza 680 pacientes Universidad de
Stanford
Programa Tomando control de su salud y
Manejo personal de la diabetes, 6 sesiones
de  2,5 h. Presencial. 12 participantes por
grupo, pacientes y cuidadores
Enfermedades crónicas en general. Grupos
especíﬁcos de diabetes
Escuela  de Salud y
cuidados de
Castilla-La Mancha
2010 Servicio de Salud de
Castilla-La Mancha
SESCAM




Realizan 2-3 sesiones de 2 h con formato
de formación de formadores. 20 pacientes
por grupo. También cursos para cuidadores
Asma infantil y juvenil, diabetes de tipo 2,
cáncer de mama, ﬁbromialgia
EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crónica; TDAH: trastorno de déﬁcit de atención con hiperactividad.
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Tabla  2
Uso de las tecnologías de la información en cada iniciativa
Iniciativa Página web Contenidos web  Redes sociales
Escuela de Pacientes de
Andalucía
www.escueladepacientes.es Boletín online,  noticias, calendario de
actividades, biblioteca, vídeos, aula virtual,
enlaces de interés, sesiones e inscripción
online
Facebook, Twitter, Youtube, Storify,
RSS, blogs
Pacient Expert,  Institut Català
de la Salut.
No dispone No dispone Youtube
Programa Paciente Experto,
Murcia
www.pacienteexperto.org Testimonios, noticias, calendario de cursos,
vídeos
Facebook, Twitter, Youtube, RSS, foro
Universidad de Pacientes,
Catalun˜a
www.universidadpacientes.org Información sobre los programas, noticias,
vídeos, aula virtual
Facebook, Twitter




Publicaciones electrónicas, vídeos, noticias,
espacio para las asociaciones, calendario de
cursos, sesiones e inscripción online
Facebook, foros temáticos, blogs
Paziente Bizia-Paciente Activo,
País Vasco
www.pacienteactivo.com Noticias, información y calendario de
cursos, inscripción online
RSS












































SS: Really Simple Syndication.
ervicios de urgencias y a los ingresos hospitalarios por descompen-
aciones; actualmente se está realizando un estudio comparativo
e 1 an˜o antes de la intervención con 1 an˜o posterior a su ﬁnaliza-
ión.
En la experiencia de país Vasco, además de medir la satisfacción
e está realizando un estudio clínico aleatorizado que tiene como
bjetivo evaluar la efectividad del programa Manejo personal de la
iabetes sobre el control metabólico, la disminución del riesgo car-
iovascular, la calidad de vida y el autocuidado de los pacientes
dultos con diabetes de tipo 2, en comparación con los cuidados
standarizados de la diabetes de tipo 2 vigentes, en el contexto de
tención primaria de Osakidetza-Servicio Vasco de Salud.
iscusión
Aunque ya en la década de 1970 algunos autores espan˜oles se
acían eco de los programas de paciente activo y de la necesidad
e evolucionar hacia un modelo menos paternalista en sanidad14,
o fue hasta 2006 que estas iniciativas comenzaron a ponerse en
archa de manera estructurada dentro del Sistema Nacional de
alud espan˜ol. Fue también entonces cuando empezaron a apa-
ecer publicaciones que hablaban de la importancia del paciente
ctivo15–17 y de las nuevas iniciativas desarrolladas en Espan˜a18–20.
e observa también un incremento, en especial en los últimos
 an˜os, de las mesas sobre el tema del autocuidado en caso de
nfermedad crónica, en congresos y reuniones cientíﬁcas, tanto
egionales como nacionales21. También se ha incorporado el auto-
uidado a los instrumentos de autoevaluación de las organizaciones
rente a la cronicidad22 y a los planes estratégicos de los servicios
e salud de algunas comunidades autónomas, como País Vasco23 y
alicia24, y en la recientemente presentada Estrategia de Cronicidad
el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad25.
A pesar de la variedad de denominaciones y de formatos emplea-
os en las iniciativas espan˜olas, todas ellas comparten objetivos
omunes. Por un lado, la mejora de la calidad de vida, el manejo de
a enfermedad y la comprensión de ésta por parte de los pacien-
es, a través del intercambio de conocimientos y experiencias entre
acientes, y a veces también entre profesionales y cuidadores. Por
tro lado, la mejora de la calidad de la atención sanitaria, principal-
ente en las enfermedades crónicas, mediante el empoderamiento
el paciente y su incorporación a la toma de decisiones sobre su
nfermedad.La eﬁcacia de este tipo de programas, especialmente el CDSMP,
e ha evaluado en numerosos estudios internacionales, aplicados a
istintas enfermedades crónicas y en diferentes países, contextos
ulturales y socioeconómicos26–28. Los principales hallazgos handario de cursos
sido la mejora en la calidad de vida, la autoeﬁcacia y el control
de la enfermedad, y el aumento del ejercicio físico y de la acti-
vidad social26–29. Algunos de estos estudios evidencian también
una mejora de la relación y la comunicación con los profesionales
sanitarios30,31.
Respecto a los resultados en el consumo de recursos sanita-
rios, parece haber evidencia de que intervenciones como el CDSMP
pueden suponer una reducción de los costes sanitarios26, aunque
los datos no son deﬁnitivos. Un estudio realizado en Estados Uni-
dos con población hispana muestra que, al an˜o de participar en los
cursos de apoyo al autocuidado, se observa un incremento de las
visitas a atención primaria y una disminución de las hospitalizacio-
nes, lo que supone un uso más  apropiado de los servicios de salud32.
Algunos estudios han encontrado reducciones en el número de visi-
tas a urgencias y al médico de atención primaria, incluso en los
casos en que se produce un empeoramiento de la enfermedad31,
y una disminución de las hospitalizaciones y de la duración del
ingreso33, mientras que otros no encuentran diferencias signiﬁca-
tivas en cuanto al uso de los servicios sanitarios34. En el estudio
realizado por Rogers et al. para evaluar el EPP de Inglaterra se con-
cluye que estas iniciativas de apoyo al autocuidado tienen un efecto
moderado en el aumento de la autoeﬁcacia, y que tienen una alta
probabilidad de ser coste-efectivas, ya que producen un aumento
de la calidad de vida de los pacientes sin incrementar los costes35.
En Espan˜a, sin embargo, el alcance de las experiencias en tér-
minos de pacientes formados es limitado, y su impacto, más allá
de la satisfacción de los participantes, es poco conocido. Hacen
falta estudios que traten de evaluar la efectividad de estos pro-
gramas adaptados a nuestro contexto. El único estudio controlado
encontrado es el realizado en 2008 por el Institut Català de la Salut
en grupos de pacientes con insuﬁciencia cardiaca, en quienes se
muestra, en relación a la autogestión medida con la European Heart
Failure Self-care Behaviour Scale, un descenso del grado de depen-
dencia en un 5,86% al ﬁnal del programa, un 5,71% después de
6 meses y un 5,59% a los 12 meses. En cuanto a la calidad de vida,
medida con el Minnesota Living With Heart Failure Quality of Life
Questionnaire, se consiguió una mejora del 6,97% al ﬁnal de los cur-
sos, y del 7,76% y el 8,82% a los 6 y 12 meses, respectivamente36.
Aunque puede suponerse que los resultados de los estudios interna-
cionales son extrapolables a nuestro contexto, es necesario evaluar
el impacto de estas intervenciones en la salud de los pacientes y su
coste-eﬁcacia.Ya que parece posible esperar que el número de este tipo
de iniciativas vaya en aumento en los próximos an˜os25, es impor-
tante tener en cuenta, a la hora de poner en marcha programas de
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porta el autocuidado, qué instrumentos son realmente eﬁcaces
 cuáles requieren un mayor desarrollo37, así como la extracción
e principios generales para la implementación de estrategias de
poyo basadas en evidencias38. También es necesario saber que
ay barreras que diﬁcultan la implantación de este nuevo modelo,
omo la falta de tiempo, las creencias personales o las diﬁcultades
e aceptación por parte de algunos profesionales del nuevo rol de
os pacientes39.
El presente estudio presenta limitaciones relacionadas
on el propio método de identiﬁcación de iniciativas de educación
ara el autocuidado, que ha podido omitir alguna experiencia
elevante.
onclusiones
Hasta la fecha se han identiﬁcado siete iniciativas de educación
ara el autocuidado en seis comunidades autónomas, y un creciente
nterés por el desarrollo de este tipo de programas. Es necesario rea-
izar estudios de evaluación de resultados para conocer el impacto
e estos programas en nuestro medio, así como estudios de imple-
entación que favorezcan la introducción en la práctica asistencial
el enfoque de estas iniciativas de activación del paciente, que se
resentan como un elemento prometedor en el nuevo modelo de
tención sanitaria.
¿Qué se sabe sobre el tema?
El aumento de las enfermedades crónicas hace necesario
un cambio en el modelo sanitario, en el cual el paciente sea un
agente activo en la gestión de su salud. El autocuidado parece
ser una vía adecuada para alcanzar este objetivo.
¿Qué an˜ade el estudio realizado a la literatura?
Se revisa el panorama actual de las iniciativas de educación
para el autocuidado desarrolladas en Espan˜a y se describen
sus principales características. El desarrollo de programas de
paciente experto y escuelas de pacientes es reciente y de
alcance limitado, y su impacto en nuestro medio es poco cono-
cido, más  allá de la satisfacción de los participantes.
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